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Introducción: la Esclerosis Múltiple es una enfermedad neurodegenerativa crónica que
influye de manera significativa en la calidad de vida de las personas que la padecen y en
la de su entorno más cercano, debido a la gran variedad de síntomas que presenta y a su
aparición temprana. El objetivo de este trabajo es identificar el impacto que esta
enfermedad tiene en las familias de personas con Esclerosis Múltiple.
Metodología: Se llevó a cabo una revisión narrativa de veintitrés artículos tanto de
metodología cualitativa como de cuantitativa obtenidos a través de una búsqueda
bibliográfica en distintas bases de datos como son PubMed, Cinahl, Cuiden y SciELO,
seleccionados mediante unos criterios de inclusión y de exclusión.
Resultados: El análisis de los resultados evidenció que los familiares que forman parte
del cuidado de las personas con EM acaban experimentando una sobrecarga debido a la
dependencia progresiva que acaban desarrollando estas personas. Eso deriva en
múltiples ocasiones en ansiedad y depresión debido a que las necesidades de los
cuidadores pasan desapercibidas y no se cubren de manera adecuada. Además, se
evidencia también la importancia del acompañamiento y la educación de estas personas
durante todo el proceso por parte de los profesionales de salud, en concreto de las
enfermeras.
Conclusiones: Existe un impacto negativo de la enfermedad principalmente en los
familiares que cuidan por lo que las intervenciones del personal de Enfermería son
esenciales para asegurar un adecuado afrontamiento de los desafíos que presente la
enfermedad.





         
               
             
                
       
           
           
           
   
                
              
              
            
            
           
 
              
               
     







Introduction: Multiple Sclerosis is a chronic neurodegenerative disease which
significantly influences the quality of life of people who suffer from it and of their
immediate environment, their family, due to the wide variety of symptoms that it
presents. The main objective of this research is to identify the impact of this disease on
the families of people with Multiple Sclerosis.
Methodology: A narrative review of twenty-three articles of both qualitative and
quantitative methodology was carried out, obtained through a bibliographic search in
different databases such as PubMed, Cinahl, Cuiden and SciELO, applying inclusion
and exclusion criteria.
Results: The analysis of the results showed that family members who are part of the care
of people with MS end up experiencing an overload due to the progressive dependence
that these people end up developing. This leads on multiple occasions to anxiety and
depression because the needs of caregivers go unnoticed and are not adequately
covered. In addition, the importance of the accompaniment and education of these
people throughout the process by health professionals, specifically nurses, is also
evident.
Conclusions: There is a negative impact of the disease mainly on the family members
who care, so the interventions of nurses are essential to ensure adequate coping with the
challenges presented by the disease.
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1. INTRODUCCIÓN
1.1. Contextualización e historia:
La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad autoinmune y crónica, que provoca
discapacidad y neurodegeneración de inicio temprano principalmente en adultos jóvenes
(20-40 años) y afecta en mayor proporción a mujeres1.
Afecta al sistema nervioso central (SNC) incluyendo el cerebro y la médula espinal,
provocando daño en la capa grasa que cubre los axones de las neuronas, denominada
“vaina de mielina”. Este daño se produce debido a un proceso inflamatorio en el que el
propio sistema inmune del organismo ataca a su sistema nervioso. Esta desmielinización
hace que se disminuya la trasmisión del impulso nervioso y es la que provoca los
distintos síntomas de la enfermedad, que se manifiestan en “ataques” o también
denominados “brotes”. Esta pérdida de mielina genera unas lesiones o placas que se
manifiestan como tejido cicatricial o placas endurecidas. Según sea la lesión que se
produce, esta falta de trasmisión puede ser temporal y recuperarse o permanente y
existen 2 tipos: la primera sería la lesión de tipo agudo en la que destaca la inflamación
y la segunda sería la lesión de tipo crónico en la que ya se observa esa
desmielinización2,3 .
Es de etiología desconocida, pero se considera una posible predisposición genética, que
puede afectar a varios miembros de una misma familia y además se le añade la
existencia de factores ambientales que pueden favorecer el desarrollo de la enfermedad4.
El primer caso que se describe de esta enfermedad fue el de la Santa Lidwina de
Schiedam, quien a los 16 años tuvo una caída mientras realizaba patinaje sobre hielo y a
raíz de la cual empezó a desarrollar otros síntomas como ceguera en un solo ojo,
paresias y dolor que remitía y que se relacionaban con la divinidad. Las primeras
definiciones sobre la EM las realizaron Cruveilhier (1835) y Carswell (1838)3.
En el 1868 Jean-Martin Charcot fue quien por primera vez realizó una descripción
sobre la relación entre los síntomas y las alteraciones neuropatológicas posteriores a la
muerte y describió a la enfermedad como “la sclérose en plaques” por las lesiones que




               
            
              
             
             
       
                
            
            
              
             
             
             
             
               
            
 
            
         
    
               
               
A medida que la medicina ha ido avanzando se ha podido mejorar el diagnóstico y
estudio de esta enfermedad. En 1896, James Dawson fue quien describió la
característica inflamación y la destrucción de la mielina en el cerebro de paciente con
Esclerosis Múltiple. Inicialmente se creía que la enfermedad la provocaba un virus o
una toxina pero más adelante mediante estudios con ratones se observó que esta
enfermedad estaba asociada al sistema inmunitario.
En 1930 Thomas Rivers logró demostrar que si el sistema inmune atacaba a la vaina de
mielina de las neuronas, provocaba los síntomas característicos de la enfermedad. En
1947 se observó que las personas que padecen esta enfermedad presentan proteínas
poco usuales en el líquido cefalorraquídeo (LCR), lo que promovió el empleo de la
técnica de la punción lumbar como método diagnóstico. Finalmente en 1960, se
clasificó la EM dentro del grupo de enfermedades autoinmunes y el neurólogo John
Kurtzke creó la escala EDSS (Expanded Disabiity Status Scale) que medía los puntos
del SNC afectados y el nivel de discapacidad asociado. Durante estos años se
empezaron a usar técnicas de imagen como el TAC y posteriormente se sustituyó por la
resonancia magnética que ofrecía una mayor definición de la imagen2,5,6 .
Figura 1: Escala EDSS (Expanded Disability Satatus Scale) para evaluación clínica de
la EM. Fuente: Fundación Esclerosis Múltiple; Observatorio Esclerosis Múltiple.
1.2. Síntomas y formas:
Según el tipo de lesión que se produzca aparecerán unos síntomas u otros. Cada brote




              
               
   
  
     
      
        
             
            
 
      
    
           
     
    
          
         
      
  
      
   
           
    
       
    
       
  
los que desaparecen o disminuyen los síntomas, aunque en las formas más graves estos
no remiten. El calor, el sol, el aumento de temperatura corporal o el estrés pueden
agravar los síntomas2.
Alteraciones visuales
 Diplopía y visión borrosa.
 Movimientos oculares rápidos e involuntarios.
 Pérdida de visión total o molestias oculares.
 Neuritis óptica: es una inflamación aguda del nervio óptico. Provoca la pérdida
visual monocular gradual, dolor al movimiento del ojo y alteración de los
colores.
Alteraciones musculares, del equilibrio y coordinación
 Pérdida del equilibrio.
 Espasticidad muscular: es dolorosa e involuntaria generando tensión y rigidez.
 Ataxia: dificultad para caminar.
 Mareos y vértigos.
 Problema en el movimiento de las extremidades y temblor.
 Problemas de coordinación y para realizar pequeños movimientos.
 Debilidad en brazos y piernas.
Problemas sensoriales
 Entumecimiento, hormigueo, sensación de ardor.
 Dolor facial.
 Empeoramiento de los síntomas frente a un aumento de temperatura.
Alteraciones intestinales y vesicales
 Necesidad frecuente y/o urgente de micción.
 Incontinencia y estreñimiento.





       
     
            
 
       
  
       
        
  
      
             
  
              
             
                  
   
             
            
             
         
            
            
          
           
            
               
           
 Impotencia sexual, menor excitación y sensibilidad.
Alteraciones del habla y deglución
 Mala articulación de palabras, dificultad en el entendimiento y lentitud al
hablar.
 Problemas de masticación y deglución.
Alteraciones neurológicas
 Pérdida de memoria a corto plazo.
 Falta de concentración y dificultad para razonar.
 Depresión.
 Disminución de la audición (hipoacusia).
Tabla 1: Síntomas en la esclerosis múltiple. Fuente: Elaboración propia basada en la
bibliografía1,2 .
Uno de los síntomas más característicos es la fatiga. Muchos de las personas presentan
disminución de la energía e incremento del cansancio. Esto interfiere con las actividades
su día a día y la calidad de vida, llegando incluso a ser crónica. Existen varias formas de
la enfermedad2,4:
1. Remitente-recurrente (EMRR): es la más habitual y la presentan el 80-85% de
los pacientes con EM. Al comienzo puede no haber manifestaciones de la
enfermedad, en cambio sí que se producen lesiones en el SNC de carácter
inflamatorio. Estas manifestaciones pueden aparecer en cualquier momento de
manera repentina causando brotes que duran semanas y luego cesan y se
estabiliza. En los periodos de remisión no hay empeoramiento de la enfermedad.
2. Secundaria progresiva (EMSP): cuando existe empeoramiento entre brotes o
progresión constante sin remisiones. Puede presentarse después de un periodo
remitente-recurrente y es indicio de un estado más avanzado de la enfermedad.
Esto ocurre entre un 30-50% de las personas, dependiendo de la edad a la que




              
            
           
    
            
              
            
               
              
               
              
            
            
   
           
               
                  
               
                  
             
             
           
              
               
               
               
              
               
      
3. Primaria progresiva (EMPP): está presente en el 10% de las personas con EM.
Los ataques no son evidentes, comienza de manera lenta y hay un
empeoramiento progresivo sin episodios de remisión. Es estable y los episodios
de mejoría son mínimos.
4. Progresiva recidivante (EMPR): es un tipo infrecuente, con un avance gradual
pero se diferencia de la anterior en que los brotes están bien definidos. También
presenta un empeoramiento continuo y la presentan un 5% de las personas.
También se habla de una quinta forma de la enfermedad, aunque esta genera debate por
su final progresión hacia un deterioro cognitivo, que se denomina “EM benigna” y que
se distingue por presentar una recaída y un brote y con ello una recuperación íntegra
posterior. Puede no volver a manifestarse hasta después de 20 años que aparezca un
segundo brote. Se puede observar en pacientes diagnosticados en un primer momento
con la forma EMRR y que pasado este tiempo apenas presentan discapacidad.
1.3. Epidemiología:
Se estima que en España hay aproximadamente 55.000 personas con Esclerosis
Múltiple, 700.000-1 millón en Europa y en el mundo unas 2,8 millones4. Debido al gran
impacto que tiene la EM tanto en la sanidad, como en la economía y en la parte social,
es necesario conocer la prevalencia de la EM. Esta ha ido aumentando en estos últimos
años y se podría explicar en parte por las mejoras de la sanidad y el aumento de pruebas
diagnósticas. Las zonas consideradas de elevado riesgo por la mayor prevalencia de EM
son Norteamérica, el norte de Europa, Australia y Nueva Zelanda, así como las
consideradas de menor prevalencia son Asia, India, África y Sudamérica5.
Las regiones que se consideran de prevalencia media-alta son España e Italia, con 100
casos por cada 100.000 habitantes. Se considera que en las zonas con la prevalencia más
alta es debido a que la mortalidad está disminuida y existe un aumento de la
supervivencia, ya que la incidencia no incrementa. Por otro lado, se considera que ha
habido un aumento de los casos en mujeres, además de desarrollar la enfermedad más
temprano y de presentar más lesiones y brotes que los hombres en una proporción de




    
              
                
                   
             
           
            
                
                
               
               
               
               
                 
            
              
              
    
                   
              
              
             
               
        
        
            
              
             
 
             
           
1.4. Factores de riesgo:
Los factores de riesgo más demostrados para desarrollar la EM son el consumo de
tabaco y el humo, el sexo femenino, la genética, vivir en regiones de mayor latitud y
haber nacido en el mes de mayo debido a la baja exposición a la vitamina D de la madre
durante el embarazo. Se ha observado que la vitamina D tiene unas características
inmunomoduladoras y cuando existen niveles bajos de esta vitamina por menor
exposición a la luz del sol, hay más riesgo de desarrollar EM.
El desarrollo de la enfermedad se ha visto que guarda relación con la infección por virus
como el virus del sarampión o virus de la familia de los herpesvirus, pero en particular
con el virus de Epstein-Barr, ya que el 100% de las personas que desarrollan la
enfermedad se han contagiado en algún momento de su vida. Un IMC (Índice de masa
corporal) elevado en la pubertad también guarda relación, así como la etnia, ya que
existen grupos de poblaciones con menor riesgo que otras. Por ejemplo, la raza negra
tiene un 40% menor de riesgo que la blanca, y entre la raza asiática prácticamente hay
ausencia de EM. Por último es importante destacar que aunque el embarazo
(principalmente en el tercer trimestre) es un factor protector, en el postparto suele haber
recidivas debido a la estabilización de los niveles hormonales y el sistema inmune5,7 .
1.5. Tratamiento y diagnóstico:
A día de hoy, sobre la EM no se conoce aún la cura, pero sí existen una serie de
tratamientos orientados a frenar la progresión de la enfermedad. Se trata de paliar los
síntomas y controlar los brotes para que estas personas puedan llevar una buena calidad
de vida. Estos pacientes precisan no solo de terapias farmacológicas, sino de atención
tanto a ellos como a sus familias por partes de distintos especialistas que conformen un
equipo multidisciplinar, como puede ser psicólogos, rehabilitadores, oftalmólogos,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, logopedas, médicos (urólogos, neurólogos…), y
enfermeras. Además es importante fomentar su participación en grupos de apoyo, así
como el establecimiento de un estilo de vida saludable, evitar el estrés, adaptar el
entorno según el desarrollo de la enfermedad, o incluso realizar deportes como la
natación.
Se suele optar por una terapia farmacológica como primera elección basada en la




         
            
             
               
            
             
             
              
           
              
              
             
  
             
               
             
          
              
      
  
              
             
              
               
             
             
                 
  
               
             
inmunosupresión. También se emplean los corticoides principalmente durante los
episodios de brotes para acelerar la recuperación. Es importante también valorar en
estos tratamientos el riesgo de presentar efectos adversos y valorar el riesgo-beneficio4,5 .
Existe un problema relacionado con el diagnóstico de esta enfermedad y se basa en la
dificultad para establecer un diagnóstico temprano, ya que muchas veces los síntomas
son leves o se asocian a otras enfermedades. Además, para establecer un adecuado
diagnóstico de la enfermedad, el neurólogo deberá realizar varias pruebas, además de la
evaluación de la sintomatología y de los antecedentes, como son: un análisis del líquido
cefalorraquídeo (se analizan signos de inflamación y alteraciones en el sistema
inmunitario) a través de la técnica de punción lumbar; una resonancia magnética, en la
cual se pueden examinar la existencia de lesiones en el SNC; y potenciales evocados,
para valorar la afectación en la conducción de los estímulos debido a la
desmielinización2,4 .
En 2001, un grupo de expertos encabezado por McDonald, propusieron una serie de
criterios diagnósticos (en 2005 y 2010 se revisaron), los cuales hoy en día se emplean
como guía para el diagnóstico de la EM junto con las pruebas anteriormente
mencionadas. Normalmente se emplea cuando en un paciente aparecen síntomas
característicos de la EM sin haberle diagnosticado aún la enfermedad, lo que se conoce
como Síndrome Clínico Aislado (CIS)3,5,8 .
1.6. Pronóstico:
Es complicado pronosticar el desarrollo de la enfermedad en pacientes con EM debido a
la variedad de formas, terapias y factores ambientales que contribuyen en esta. Las
personas con esta enfermedad suelen vivir una media de 35-40 años desde que esta
comienza y el intervalo de edad en el que se producen un mayor número de
fallecimientos es entre los 55-65 años. Los pacientes van presentando cada vez mayor
discapacidad física y cognitiva e incluso pierden la capacidad para caminar. En relación
con el resto de la población, la esperanza de vida de los pacientes con EM disminuye en
7 años.
Se ha observado que cuantos más brotes se produzcan y el tiempo entre estos sea




            
             
             
            
           
             
           
 
   
            
                
             
                 
                 
               
       
               
                
                 
                  
             
                
              
           
              
           
            
             
                     
               
discapacidad. Presentar las primeras manifestaciones de manera precoz y aguda, el sexo
femenino, inicio de la enfermedad con neuritis óptica como unos de los primeros
síntomas, presentar una buena recuperación tras los brotes y que el tiempo entre
recidivas sea prolongado, son factores que indican un mejor pronóstico de la
enfermedad. Sin embargo, presentar las primeras manifestaciones a una mayor edad
(mayor de 40-50 años), el sexo masculino, presentación de brotes de manera frecuente
sin apenas recuperación entre ellos, son indicativos de un pronóstico más
desfavorable3,4,5 .
1.7. Impacto familiar:
Como se menciona anteriormente, la Esclerosis Múltiple es una enfermedad que genera
una discapacidad progresiva, que va a provocar la necesidad de ir adaptando la vida y el
entorno a las nuevas necesidades. Como síntoma principal destaca la fatiga, lo que
dificultad en gran medida las actividades de la vida diaria de la persona, por lo que el
papel de la familia va a ser fundamental. Con esto es importante tener en cuenta que a
pesar de que la persona tenga limitaciones, hay que conocer estas y siempre mantener su
autonomía en la medida de lo posible.
Estas personas suele tender al aislamiento, por lo que es esencial que su entorno más
cercano le ofrezca su apoyo. El diagnóstico de esta enfermedad va a generar un periodo
de adaptación emocional y de su vida diaria tanto en el paciente como en su familia4.
Por todo ello debemos cuidar de la persona con EM pero también de la persona que va a
adoptar el rol de cuidador informal del paciente. Estas personas suelen ser familiares
directos que pasan a dedicar una gran parte de su tiempo cubriendo las necesidades de la
persona con EM, llegando incluso a descuidarse a sí mismos. Esto junto con la
discapacidad tanto física como neurológica y la dependencia que acaban desarrollando
las personas con EM y los sentimientos que se experimentan ante una situación así
(miedo, angustia, culpa, responsabilidad…), puede provocar una gran sobrecarga en la
persona que cuida llegando a generar ansiedad o incluso depresión9. Es importante
valorar factores predisponentes para esta sobrecarga como son: el tiempo que se dedica
al cuidado y al ocio, el tipo de relación con el paciente, la edad y la forma en la que se




              
  
              
              
                
               
              
            
     
               
               
              
              
              
            
             
    
               
             
               
              
  
              
              
             
            
              
       
                
                
empeorarla y por tanto contribuir a que estas personas no ofrezcan un cuidado de
calidad6.
También es importante tener en cuenta que esta enfermedad afecta a un mayor número
de mujeres que de hombres, ya que en muchas familias las cuidadoras principales
suelen ser mujeres y si estas se ven afectadas, los hombres tendrán que adoptar ese
nuevo rol, lo que diferencia a la EM de otras enfermedades10 . Nuestra labor es procurar
que esto no suceda, cuidando la salud mental tanto de pacientes como de cuidadores,
que muchas veces pasan a ser los olvidados, denominados “pacientes ocultos”6.
1.8. Justificación y objetivos:
Es importante tener en cuenta que el proceso de una enfermedad como la EM que
provoca una elevada discapacidad, va a afectar tanto a la persona como a su entorno
familiar y social. Por tanto es importante desde el punto de vista enfermero, aportar
conocimiento y recursos tanto a los pacientes como a las familias para que puedan
anticiparse a los cambios que se irán produciendo y promover una buena adaptación. De
esta forma se podrá evitar la incertidumbre y mejorar el afrontamiento. Debemos
ofrecer apoyo y acompañamiento en el transcurso de la enfermedad mediante un equipo
multidisciplinar y planificación familiar.
Los pacientes con EM tienden a ser sobreprotegidos por su entorno, a pesar de que
muchos de ellos se consideran independientes, lo que puede generar conflictos y
aumentar la tensión o el estrés. Para que esto no ocurra, es importante fomentar el
autocuidado y la autonomía, así como trabajar la autoestima tanto de pacientes como de
la familia10 .
Además, debido al aumento desde el punto de vista epidemiológico de la EM, es
importante conocer cómo afecta esta enfermedad a la calidad de vida tanto de pacientes
como de sus cuidadores principales y familias. Dado que es una enfermedad progresiva
que provoca neurodegeneración y no tiene cura, es importante centrarse en las
manifestaciones que esta provoca y su impacto, tratando de paliar estas y mejorar de
esta forma la experiencia de la enfermedad.
Es importante emplear un punto de vista integral con los pacientes y sus familias, en el




            
               
       
  
             
      
  
            
     
                
             
         
  
              
             
         
   
 
  
    
    
      
      
espiritual. Debido a la dependencia que esta enfermedad provoca, es importante conocer
quiénes serán los encargados de asumir el cuidado de estas personas y trabajar con ellos
para garantizar un cuidado de calidad.
Objetivo general:
 Analizar el impacto que provoca el diagnóstico de esclerosis múltiple de una
persona en su entorno familiar.
Objetivos específicos:
 Determinar los pensamientos y emociones que se ocasionan en los familiares
tras el diagnóstico de EM.
 Conocer el impacto en la salud de las personas cuidadoras de pacientes con EM.
 Describir la importancia de las intervenciones enfermeras en la mejora de la
calidad de vida de pacientes EM y sus familias.
2. METODOLOGÍA
Para llevar a cabo esta Revisión Narrativa se ha realizado una búsqueda bibliográfica en
diferentes bases de datos incluyendo: PubMed, Cinahl, Cuiden y SciELO. Además se ha
realizado búsqueda de información en Google Académico y Medline.
2.1. Tesauros:
MeSH DeCS
Multiple Sclerosis Esclerosis Múltiple
Caregivers Cuidadores
Quality of Life Calidad de Vida





    
       
     
           
         
         
       
       
         
       
           
    
    
        
              
 
        
              
             
             




Community Health Nursing Enfermería en Salud Comunitaria
Tabla 2. Fuente: Elaboración propia.
Se realizaron búsquedas avanzadas combinando los términos de búsqueda con el
operador booleano “AND”. Se seleccionaron 37 artículos por Resumen/Abstract,
después de aplicar los criterios de inclusión y exclusión.
2.2. Criterios de inclusión y exclusión:
Se aplicaron los siguientes criterios de inclusión:
 Fecha de publicación no superior a 10 años.
 Texto en inglés, español y portugués.
 Investigaciones sobre el cuidado enfermero de los pacientes con esclerosis
múltiple y sus familias.
Criterios de exclusión:
 Investigaciones realizadas en población menor de edad.
 Artículos que solo mencionen la experiencia en pacientes sin tener en cuenta su
entorno.
 Artículos que estén enfocados a otras enfermedades.
Considerando estos criterios, se realizó la búsqueda en cada base de datos añadiendo los
respectivos filtros. A continuación se deja reflejado este proceso de búsqueda mediante
tablas que determinan el número de artículos encontrados y el número de artículos




    
 
      
   
   
 
  
   
    
 
  
   
  
  
   
    
 
  
   
 
  
   
   
  
   
   
  
             
  
 
      
2.3. Bases de datos
PubMed:

























Tabla 3: Estrategia de búsqueda de PubMed. Fuente: Elaboración propia basada en la
bibliografía.
Cuiden:





      
 
  





   
 
   
   
 
  
   
 
  
             
  
 
      
  
     
 
  
     
     
 
  




















Tabla 4: Estrategia de búsqueda de Cuiden. Fuente: Elaboración propia basada en la
bibliografía.
Cinahl:
Estrategia de búsqueda Resultados Artículos seleccionados
por Resumen/Abstract
(MH "Multiple Sclerosis+") AND
"Caregivers")
(MH 22 7
(MH "Multiple Sclerosis+") AND











     
  
  
             
  
 
      
  
      
      
      
             
  
    
 
        
(MH "Multiple Sclerosis+") AND (MH
"Family Nursing")
0 0
Tabla 5: Estrategia de búsqueda de Cinahl. Fuente: Elaboración propia basada en la
bibliografía.
SciELO:
Estrategia de búsqueda Resultados Artículos seleccionados
por Resumen/Abstract
(multiple sclerosis) AND (caregivers) 8 1
(multiple sclerosis) AND (family) 2 1
(multiple sclerosis) AND (nursing) 6 1
Tabla 6: Estrategia de búsqueda de SciELO. Fuente: Elaboración propia basada en la
bibliografía.
2.4. Diagrama de flujo:





                            
               
                     
                  
                    
                     
         
 
    
           
     
 
        
          
 
    
 
        
  
          
         
   
    
 
          
          
 
    
     
      
     
          
      
    
 
           
   
 
     
 
      
          
       
    
 
        
    
 
     
    
  
        
       
      
    
 
          
   
 
    
       
 
      
          
     
   
  
             
     
    
   
      
        
                        
3. RESULTADOS
En esta parte un total de 23 artículos fueron incluidos (12 de ellos fueron encontrados en PubMed, 5 en Cuiden, 5 en Cinahl y 1 en SciELO) al
excluir los artículos que aparecían repetidos (4) y tras una lectura exhaustiva y completa.
Muchos de estos artículos son estudios, tanto descriptivos como analíticos, y otros son revisiones de la literatura. La mayoría presentan una
metodología cualitativa aunque también se han incluido algunos de metodología cuantitativa. Los tamaños muestrales generalmente oscilan por
debajo de 100 personas, aunque algunos ascienden a 150-200 e incluso 700 personas. Los autores estudian variables tanto físicas como
cognitivas en sendos estudios y la mayoría están escritos en inglés, aunque también podemos encontrar algunos escritos en español o portugués.
Autores Título y año de publicación Participantes Principal resultado
Bravo-González
F et al (2017)10
Esclerosis múltiple, pérdida de funcionalidad y género Personas que padecen la
enfermedad y familiares que los
cuidan
Relevancia de la atención a personas con EM
por parte de los CI y la perspectiva de género
Maguire R et al
(2020)11
Caregiver Burden in Multiple Sclerosis: Recent Trends and
Future Directions
--- Destacan el papel fundamental de los CI para la
asistencia a personas con EM y la elevada carga
que eso conlleva
Neate SL et al
(2019)12
On the path together: Experiences of partners of people with
multiple sclerosis of the impact of lifestyle modification on their
relationship
Participantes con una relación
matrimonial con personas con EM
que asistieron a un taller sobre
modificación de factores de riesgo
Analizan el impacto que tiene la EM en la vida
de estas personas y su relación
Santos M et al
(2019)13
Quality of life in patients with multiple sclerosis: A study with
patients and caregivers
Pacientes con EM y sus
cuidadores
Asocian una peor satisfacción del matrimonio,
una peor apreciación de los efectos de la EM y
más sentimientos negativos con una peor CV
Bayen E et al
(2015)14
Patterns of Objective and Subjective Burden of Informal
Caregivers in Multiple Sclerosis
Convivientes, familiares y la gran
mayoría cónyuges de personas
con EM
Relación directa entre ser CI y presentar una
mala condición física y mental, además de
realizar muchos sacrificios de forma personal
Chen H et al
(2013)15
Ready or not: planning for health declines in couples with
advanced multiple sclerosis
Parejas conformadas por personas
con EM de forma avanzada y sus
parejas
Observaron como una mala comunicación podía
afectar a la toma de decisiones sobre el futuro y
los cambios en estas parejas
Liedström E et
al (2010)16
Quality of life in spite of an unpredictable future: the next of kin
of patients with multiple sclerosis
Familiares más cercanos de
personas con EM
El futuro impredecible de esta enfermedad
incide directamente a la salud de los cuidadores




         
    
 
        
     
     
   
      
        
   
    
 
         
    
              
       
 
   
  
          
        
      
      
            
      
    
 
         
        
     
      
      
        
          
 
    
 
         
    
      
     
       
  
          
       
        
 
   
  
       
        
   
     
       
    
   
        
       
 
   
  
        
    
             
       
      
    
 
             
         
  
      
       
 
        
          
   
  
           
   
        
        
    
 
         
   
 
      
      
   
       
       
     
   
  
          
 
      
     
         
       
 
    
        
   
 
 
     
        
et al (2011)17 caso clínico diagnosticado de EM personal
Bassi M et al
(2020)18
The caring experience in multiple sclerosis: Caregiving tasks,
coping strategies and psychological well-being
Pacientes y sus cuidadores en
centro de EM
Las tareas de cuidado están estrechamente
relacionadas con el bienestar de los CI, tanto
positiva como negativamente
Topcu G et al
(2016)19
Caregiving in Multiple Sclerosis and Quality of Life: A Meta-
synthesis of Qualitative Research
CI adultos de personas con EM La experiencia de cuidado de los CI puede




Quality of life and emotional burden of primary caregivers: a
case-control study of multiple sclerosis patients in Greece
Cuidadores y personas con EM de
un centro de día de EM
La peor calidad de vida de los CI se va a ver
reflejada en el proceso de cuidado
Hyarat SY et al
(2019)21
Health Related Quality of Life Among Patients With Multiple
Sclerosis: The Role of Psychosocial Adjustment to Illness
Personas con EM diagnosticada 6
meses antes del estudio y mayores
de 18 años de varios hospitales
Aspectos a tener en cuenta por las enfermeras
de salud mental que influyen en la CV de los
cuidadores
Özmen S et al
(2018)22
Determination of Care Burden of Caregivers of Patients with
Multiple Sclerosis in Turkey
Pacientes con EM de una clínica
de neurología con una EDSS>5,
CI de primer grado y mayores de
18 años
A medida que aumenta la edad y el tiempo de
cuidado la escala de Zarit tiene puntuaciones
más altas. Educación sobre EM a los CI
Mickens MN et
al (2018)23
Mediational Model of Multiple Sclerosis Impairments, Family
Needs, and Caregiver Mental Health in Guadalajara, Mexico
Cuidadores principales de
personas con EM durante al
menos 6 meses, 6 meses después
del diagnóstico, y sin
antecedentes neurológicos graves
Importancia de la educación en EM y el




Social support and depressive symptoms among caregivers of
veterans with multiple sclerosis
Cuidadores de personas con EM Se asoció un mayor nivel de depresión en
cuidadores con formas más graves de la
enfermedad y menor apoyo social percibido
Davies F et al
(2015)25
‘You are just left to get on with it’: qualitative study of patient
and carer experiences of the transition to secondary progressive
multiple sclerosis
Pacientes con EM con un EDSS
entre 4-8, mayores de edad y sus
cuidadores
Describe las diferentes etapas por las que pasan
los CI a lo largo del proceso de la enfermedad
Strickland K et
al (2015)26
The role of the community nurse in care provision for people
with multiple sclerosis
--- Papel de las enfermeras comunitarias en la
atención a personas con EM y sus cuidadores
Lorefice L et al
(2013)27
What do multiple sclerosis patients and their caregivers perceive
as unmet needs?
Pacientes con EM del centro de
EM de la Universidad de Cagliari
y sus cuidadores
Satisfacción con el personal sanitario y una
mayor atención a las necesidades mejoraría la
experiencia de la enfermedad
Fernandes C et
al (2017)28
Quality of life of people with multiple sclerosis and their
caregiver
Pacientes con EM del Hospital do
Baixo Vouga y sus CI
Percepción de la CV según el género y el
contacto con los profesionales de la salud
Sánchez.Grovas
R et a (2020)l29
Intervenciones para el cuidado de personas con esclerosis
múltiple: revisión sistemática
--- Intervenciones que realizan los profesionales




    
 
        
 
       
     
  
 
          
  
          
          
      
    
 
        
 
      
     
         
       
   




et al Papel de enfermería en la Esclerosis Múltiple: Revisión
bibliográfica
Cuidado de Enfermería y redes de apoyo en pacientes con
---
---
Importancia de los cuidados de enfermería
integrales y de manera individualizada
Liderazgo de los equipos de salud por parte de
(2016)31 Esclerosis Múltiple las enfermeras y su impacto en la CV de las
personas con EM y su entorno
Bowen C et al Advanced multiple sclerosis and the psychosocial impact on Familiares de personas con EM en La necesidad de apoyo por parte de los
(2011)32 families estado avanzado en sus hogares profesionales de salud y la concepción holística
de estas personas




                
  
 
              
             
                
               
               
           
              
                 
             
                
              
     
             
          
               
               
             
                 
              
              
                
                  
             
             
           
                
               
                
              
3.1. Impacto en la salud y en la calidad de vida de cuidadores informales de personas
con EM
Maguire R et al11 llevaron a cabo una revisión bibliográfica con el objetivo de
comprender cuáles son los factores que ocasionan la carga en los cuidadores de
personas con EM y de qué manera se puede mejorar la calidad de vida de estos.
Hoy en día las personas con EM no presentan un pronóstico tan desfavorable y la
calidad de vida de estas personas ha aumentado a medida que han ido evolucionando los
tratamientos, sin embargo, siguen existiendo personas que precisan un mayor cuidado
por parte de cuidadores informales “CI” (familia, amigos…) y esto genera en ellos una
gran carga afectando así también a su calidad de vida “CV”. Hoy en día según los datos
se considera que existen aproximadamente 1 millón de cuidadores en el mundo, siendo
la mayor parte cónyuges y mujeres, aunque esto está en proceso de cambio debido a la
incorporación de la mujer al mundo laboral junto con la desaparición progresiva de los
roles de género.
Estos autores hablan de que la CV y el cuidado están fuertemente relacionados,
presentando los cuidadores en porcentajes elevados ansiedad, estrés y depresión
evaluados a través de la escala HADS. Además hacen una distinción entre dos tipos de
carga: objetiva y subjetiva, las cuales no están siempre asociadas. La primera se mide en
función del tiempo que los cuidadores emplean en esa atención. Muchos refieren que
esto afecta no solo a su calidad de vida, sino también a su situación laboral debido al
absentismo que provoca este cuidado, así como de la situación económica, social y de
ocio. La segunda, subjetiva, es la sensación de la propia persona que proporciona el
cuidado sobre el efecto que tiene este en su vida, más relacionada con la depresión. Esta
última es más difícil de analizar pero se puede hacer a través de escalas como la de Zarit
(sobrecarga del cuidador), CareQoL-MS o la escala de estrés del cuidador de Kingston.
También existen experiencias positivas del proceso de cuidar, permitiendo a los CI
adaptarse empleando estrategias de afrontamiento a un nuevo estilo de vida.
La importancia de analizar la carga en el cuidador no solo reside en poder cubrir las
necesidades de este, sino también ver en qué medida influye en el receptor del cuidado.
Se ha comprobado la relación entre una mayor carga del cuidador y una peor calidad en




                 
              
           
               
                
 
                
           
             
                
           
           
             
              
                  
               
                 
            
             
             
               
             
                
                
              
    
                   
                 
         
             
              
           
el tipo de EM, la incertidumbre sobre el transcurso de la enfermedad o el temor a las
recaídas; el nivel de dependencia medido con la escala EDSS o la progresión de
síntomas cognitivos; la relación entre cuidador-receptor; la salud del cuidador; la
situación económica ya que cuanto peor sea, mayor será la carga; el nivel educativo; el
apoyo social; la información de la que disponen y la ayuda por parte del equipo de
salud.
Una forma posible de ayudar a reducir esa carga es la proporción de información clara y
suficiente, aclaración dudas e inquietudes, así como atención psicosocial y la
satisfacción de las necesidades. Otra de las formas podría ser la conexión mediante
internet a grupos de apoyo con el fin de disminuir ese sentimiento de carga y soledad
debido al aislamiento que pueden sufrir en circunstancias normales o extraordinarias
como por ejemplo la situación actual de la pandemia por Covid-19.
Bravo-González F et al10 estudiaron cómo el aumento de la discapacidad en personas
con EM implica la adopción de diferentes roles debido al mayor número de mujeres
afectadas, lo que implica la necesidad de los hombres de tener que pasar a ser los CI, lo
que influye en la desaparición progresiva de los roles de género de los cuales hablan
Maguire R et al11 . Se llevaron a cabo entrevistas a través de un guión del cual se
extrajeron las siguientes conclusiones: debido a los síntomas físicos como la pérdida
progresiva de la movilidad, muchas de estas personas se veían obligadas a abandonar
actividades como el ejercicio físico que requiera gran esfuerzo, conducir, viajar, etc., y
eso provoca la necesidad de realizar cambios en los estilos de vida, además de incluir
nuevas actividades como la natación, la fisioterapia, etc. La diferencia que existe entre
los hombres y las mujeres es que estas a pesar de padecer la enfermedad continúan con
sus labores domésticas, cosa que no ocurre en los hombres. Todas las personas con EM
e incluso los familiares identificaban formas de sobreprotección por parte de los CI que
fomentaban una mayor dependencia.
Neate SL et al12 llevaron a cabo un estudio sobre el impacto que tuvo un taller a la hora
realizar un cambio en el estilo de vida en cuidadores y personas con EM y en sus
relaciones personales. Este taller consistía en conferencias; actividades sobre
alimentación o sobre hábitos de vida saludables como dejar de fumar, realizar ejercicio,
meditación; y actividades en grupos. Se realizaron entrevistas a través de las cuales se




                
            
                
             
             
               
        
               
             
            
               
                
              
                
            
               
          
          
             
             
            
               
                
                 
              
                   
              
              
              
               
        
El primero refleja la manera en la que los cuidadores ayudan a las personas tanto física
como emocionalmente. El hecho de realizar cambios conjuntamente era una de las
razones por las cuales estos se lograban y una manera de ser más solidario con las
personas que padecen la enfermedad. Otro punto importante del que hablan es la
dificultad de las personas cuidadoras de lograr establecer un equilibrio entre fomentar la
independencia y la autonomía de las personas con EM y brindarles su apoyo evitando la
sobreprotección, como también estudiaron Bravo-González F et al10 .
El segundo implicaba la dificultad de conservar la relación ante los cambios de actitud o
de sentimientos que no se habían presentado con anterioridad, debido a que resultaba
complejo en muchas ocasiones entender la nueva forma de comportarse de sus
compañeros y eso provocaba miedos e incertidumbre. Y por último, el tercer tema, en el
que destacó el trabajo en equipo y la toma de decisiones sobre la vida conjuntas. Todo
esto llevó a una mejor adaptación por parte de las parejas a la enfermedad.
Santos M et al13 llevaron a cabo un estudio basándose en el concepto del Modelo de
Adaptación Psicosocial para Enfermedades Crónicas debido a que su interés era analizar
la calidad de vida de pacientes y sus cuidadores y cómo influyen en ella diversos
factores sociales (edad, género, educación, estado civil…), demográficos, clínicos (tipo
de EM, nivel de discapacidad, tratamiento…), emocionales o psicológicos. Se
emplearon escalas como la EDSS, la MSQOL, la HADS, inventario de depresión de
Beck. Como resultados se obtuvieron que una peor relación entre ambas personas así
como síntomas depresivos y ansiosos implicaban una peor calidad de vida. Sin
embargo, un mayor control y conciencia de la enfermedad mejoraba la calidad de vida.
Se asoció que una mayor carga en el cuidado estaba relacionada con una calidad de vida
tanto física como mental más baja, debido a que los CI tienen una menor vida social y
de ocio por lo que presentan más morbilidades y empeoramiento de su propia salud.
Otro punto a tener en cuenta es la importancia de la salud mental de los CI ya que en
caso de verse afectada influiría negativamente en el proceso de cuidar y directamente en
el receptor de ese cuidado prestando una peor atención, así como destacan Maguire R
et al11 . A mayores requerimientos por parte de los cuidadores, mayor riesgo de sufrir
carga, por lo que es necesario abordar tantos las necesidades de personas con EM como




              
                
                
                
              
               
             
               
     
              
               
             
            
           
              
           
               
               
          
              
                 
                
       
           
               
            
             
           
 
             
             
                
Bayen E et al14 llevaron a cabo un estudio analítico transversal prospectivo sobre la
carga en CI y cómo evitar el cansancio y el estrés que acaban desarrollando a largo
plazo, así como el cansancio del rol del cuidador. En este estudio como en el de
Maguire R et al11 hace una distinción entre la carga objetiva y subjetiva. La primera se
referiría a las tareas reales de cuidado que se proporcionan en función de las
necesidades de las personas con EM y que se asociaba por ejemplo con el género
femenino; la segunda sería los sentimientos que esa atención despiertan en los CI
asociándose con la salud mental de los mismos; y ambas se asociaban con una mayor
puntuación en la escala EDSS.
Se observa que los CI proporcionan cuidado hasta que la discapacidad de las personas
con EM sea grave. Esto puede provocar estrés y es necesario evaluar cada forma de
cada persona para otorgar una atención adecuada a las necesidades de cada uno,
evitando así la sobrecarga mencionada. Además, una buena disposición por parte del
equipo de salud domiciliario puede influir disminuyendo ambos tipos de carga.
Chen H et al15 realizaron un estudio descriptivo de carácter cualitativo a través de
entrevistas sobre la planificación en pareja para los cambios que conlleven
empeoramiento de la salud en la EM. Estas parejas a medida que avanza la enfermedad
se convierten en esenciales para el cuidado de las personas con EM, y necesitan ir
adaptándose y tomando decisiones de manera conjunta mediante una buena
comunicación, debido a que muchas de esas decisiones implican poner la vista en un
futuro y hablar sobre el final de la vida. Cuando esta enfermedad llega a su estado más
avanzado, tanto las personas con EM y sus CI requerirán la ayuda de los equipos de
salud y la atención en cuidados paliativos.
Durante esta planificación, muchas de estas personas especificaron ciertas acciones que
les sirvieron para estar preparados para lo que estaba por venir, como por ejemplo los
testamentos vitales, la comunicación entre familiares en cuanto a las decisiones de
futuro o recibir asistencia en sus casas. Durante esta toma de decisiones era
fundamentales ambos de la pareja, ofreciendo los CI principalmente apoyo y
acompañamiento.
Había distintos tipos de pareja: los que estaban preparados para cualquier cambio en
función de las necesidades, conociendo en profundidad las voluntades de la otra persona




              
              
            
               
               
         
                 
              
               
                
              
                  
                
               
             
            
                
               
              
               
                
                
              
             
               
                
                
             
              
             
             
            
      
buena planificación, pero no tener ambos las mismas opiniones ni deseos; y por última
las parejas que no presentaban ningún plan para el futuro, lo que puede acabar
desencadenando una depresión por mala comunicación entre las parejas. Otro punto que
se observó fue que los CI en todo momento intentaban velar por una mayor dependencia
y autonomía de las personas con la enfermedad respecto a la toma de decisiones, y
fomentar una sensación de mayor control de su futuro.
Liedström E et al16 realizaron un estudio con el fin de observar la relación entre la CV
de familiares y personas con EM. Observaron que esta calidad de vida está influenciada
en gran medida por la actividad de la persona, el adecuado apoyo social, un buen
concepto de uno mismo, tener una actitud positiva, tener el control de la propia vida y
no sentirse sobrecargado. La EM es una enfermedad que va a influir de manera
significativa en la dinámica familiar, se va a producir un cambio de roles y los CI van a
tener que cuidar de su familiar con EM además de tener que mantener su propia vida.
Para medir la CV emplearon la escala SQOL (Subjective Quality of Life), que engloba
tres puntos: las condiciones de vida externas, las relaciones interpersonales y el estado
psicológico interno de familiares. En las condiciones de vida externas destacaron la
calidad de la vivienda debido a que en muchas ocasiones era necesario adaptar la casa a
la discapacidad que se iba desarrollando y otros comentaban que vivir en el campo les
proporcionaba una mayor sensación de libertad; también la calidad de su trabajo, ya que
muchos de ellos tuvieron que dejar de asistir o cambiar de trabajo y otros consiguieron
combinarlo con el cuidado a sus familiares; y por última la economía, ya que la persona
con EM dejaría de trabajar por lo que los ingresos se verían reducidos, además de ser
una enfermedad que se manifiesta a edades tempranas por lo que puede haber una
familia a la que mantener. En cuanto a las relaciones personales, destacaban diferentes
tipos: para la pareja era importante el crecimiento conjunto y el apoyo frente a la
adversidad fue lo que les mantuvo más unidos; para el resto de la familia podría resulta
más complicado ya que el reparto de tareas y la dinámica familiar se vería afectada; las
amistades eran un eslabón esencial frente al apoyo hacia estas personas, ya que
significaba una vía de escape para estas. Y por último, los estados psicológicos internos
estaban relacionados con el compromiso y la energía frente a la enfermedad, la
autorrealización y libertad, seguridad en sí mismo y aceptación de la nueva situación,
experiencias emocionales frente al deterioro progresivo de la enfermedad y los estados




              
                 
               
    
               
                
                
              
             
                
               
           
              
              
                 
                
                  
               
             
          
                  
                
              
            
            
           
               
                
              
             
             
Una reflexión que hicieron muchos de los familiares que participaron en el estudio fue
que habían empezado a ver la vida de otra manera, que muchas de las cosas que antes
eran prioritarias ya no lo eran y viceversa, y esta enfermedad les enseñó a apreciar
mucho más las cosas.
Salinas V et al17 realizaron un caso clínico a través del cual establecieron la identidad
de ente-cuidador para la persona que se iba a encargar del cuidado de la persona con
EM, el ser-cuidador. Se realizó con el fin de establecer y determinar el impacto que el
diagnóstico de esta enfermedad tiene en ambos. Se entrevistó a una persona que había
convivido durante varios años con una persona diagnosticada de EM y se examinaron
tres puntos: la imagen en espejo, el saco de boxeo y el fenómeno de Heidegger.
El primero consiste en el reflejo de los sentimientos de la persona que recibe el
diagnóstico pero sin presentar manifestaciones de la enfermedad. Este atraviesa las
mismas fases que la persona enferma como son: el shock frente al diagnóstico, la
negación del mismo, el enfado, ira o impotencia, el empleo de una persona conjunta
“nosotros” y no la referencia sola al enfermo, y por último la fase de tristeza o
depresión en la que llega a somatizar este con síntomas físicos. El segundo, el “saco de
boxeo” es el punto en el que la persona con EM emplea a su CI como forma de
desahogo de pensamientos, acciones, emociones, etc. Y el tercer punto, en el cual la
persona que cuida busca una identidad propia como “ente-cuidador” y que necesita la
existencia de un “ente-enfermo” para poder definirse a sí mismo.
Bassi M et al18 llevaron a cabo un estudio con el fin de describir la relación entre el
cuidado de personas con EM y el bienestar de estos CI. Como en artículos anteriores se
menciona la influencia que tiene esta prestación de los cuidadores sobre su calidad de
vida. No solo influye de manera negativa generando estrés, ansiedad e incluso
depresión, sino que en algunos casos también genera sentimientos positivos, como la
sensación de autorrealización y crecimiento individual. Para medir esto, estos autores
emplearon el método de Lazarus y Folkman, a través del cual observaron que el cuidado
genera una carga y en consecuencia unas emociones, y la forma de gestionar estas es la
que va a determinar una estrategia de afrontamiento distinta influyendo en la calidad de
los cuidados y de su propio bienestar. Para fomentar las estrategias de afrontamiento




           
         
                 
                
                 
             
              
             
           
            
               
   
              
               
            
            
             
              
              
             
             
                 
                   
             
              
   
               
      
 
              
              
             
positivos, así como identificar adecuadamente las necesidades de cada uno, evitando
que los CI se conviertan en los “pacientes ocultos”.
Topcu G et al19 estudiaron la calidad de vida de los CI. Estas personas van a sufrir
diversas modificaciones de sus estilos de vida a la vez que adoptan un nuevo papel, el
de cuidador. Muchas veces esta adaptación a ese nuevo papel no es fácil para algunos y
se sienten incluso en la obligación de ejercer ese cuidado. Estas situaciones generan
tensión y conflictos, en los que además influyen ciertas actitudes demandantes o el mal
humor así como síntomas cognitivos de las personas enfermas. Los CI señalaron ciertas
situaciones difíciles de controlar como los sentimientos de baja autoestima, la
desesperación o las ideas suicidas de sus familiares. Muchos CI presentaban cierto
miedo y angustia debido a la posibilidad de las recaídas y la incertidumbre que provoca
ese futuro incierto.
Argyriou AA et al20 llevaron a cabo un estudio observacional de casos y controles
sobre el impacto de la EM sobre la familia. Las personas que cuidan voluntariamente de
sus familiares con enfermedades crónicas, en este caso la EM, tienen más
probabilidades de verse afectada su CV. Como comentábamos antes, esto lo pueden
entender como una carga y puede verse influenciado por lo llamado “individualismo” y
“familismo”. El primero se centra en el propio bienestar, mientras que el segundo se
refiere al bienestar de grupo respecto a los individuales de cada uno. Existen diferencias
entre culturas, predominando en la Europea la primera forma. Una diferencia que se
encuentra es que las personas más jóvenes encargadas del cuidado, suelen tener una
actitud más familista, debido a que se ven en la obligación de cuidar de la misma forma
que les cuidaron a ellos. La conclusión a la que llegan es que es más probable que un
CI que presente angustia y ansiedad capte menor información fundamental y por tanto
proporcione una peor atención, por lo que es esencial cuidar la salud mental de
pacientes y cuidadores.
3.2. Importancia de las intervenciones enfermeras en la mejora de la calidad de vida de
personas con EM y sus CI
Hyarat SY et al21 llevaron a cabo un estudio descriptivo correlacional sobre el impacto
que tenía en la calidad de vida el aspecto psicosocial. Exponen que los síntomas,




                  
              
               
           
           
     
            
                 
            
            
          
            
                
              
             
              
                  
                 
               
                 
            
              
           
              
                 
                 
              
          
            
     
                
             
estas personas y su entorno. Por ello, y para que la calidad de esta no se vea disminuida,
es importante tener estrategias que les permitan afrontar los nuevos cambios que se van
produciendo tanto a nivel físico como de roles y relación. Estos autores hablan de una
atención psicosocial competencia de la enfermera psiquiátrica junto con un equipo
multidisciplinar, a través de intervenciones de tipo psicosocial como la Terapia
Cognitivo-conductual y terapia en grupo.
Los participantes del estudio señalaron diversos problemas a causa de su enfermedad,
como los problemas en su vida social, así como en su entorno familiar, de trabajo o de
ocio (desempleo, nivel bajo de educación, tipo y progresión de la enfermedad…).
También se puede observar en el estudio la diferencia en las preocupaciones
dependiendo del género; las mujeres se preocupaban más por aspectos
psicoemocionales, mientras los hombres le daban una mayor importancia a la dimensión
física. Todo esto ha servido de ayuda para establecer un conjunto de aspectos a tener en
cuenta por partes de las enfermeras de salud mental, como por ejemplo la incertidumbre
por falta de información, la discapacidad que produce la enfermedad y un buen
tratamiento, y trabajar con ellos en vista de mejorar su calidad de vida.
Özmen S et al22 llevaron a cabo el estudio con el fin de determinar la carga que
presentan los CI de las personas con EM a través de la escala de sobrecarga del cuidador
de Zarit. Se ha comprobado que cuando se brinda apoyo psicosocial a estas personas, el
nivel de carga disminuiría y la calidad de vida sería mejor. El papel de las enfermeras es
muy importante, ya que son ellas las responsables de administrar la información
adecuada y educar sobre la EM, asegurar la resolución de dudas para evitar la
incertidumbre y el estrés, fomentar estrategias de afrontamiento, promover la completa
autonomía de los CI para el cuidado, así como fomentar una red de apoyo.
Otro punto a destacar es que la mayor parte de CI que participaron en el estudio eran
mujeres y esposas. También se observó que el hecho de vivir junto a la persona con EM
era más beneficioso ya que facilitaba el proceso de atención. Este estudio señaló cómo
los cuidadores habían presentado problemas de rol, depresión, cansancio, y
complicaciones de salud como insomnio, diabetes, ansiedad, etc., lo que favorecía ese
aumento en la carga.
Mickens MN et al23 definen en este estudio tres dominios que provocan estrés en el CI:




              
              
             
              
             
              
               
         
              
             
              
             
            
             
        
            
               
            
            
    
              
              
                  
            
             
           
                
                
               
               
            
             
        
hombres y menor en mujeres; situación económica; relación con la persona con EM; y
la red social de apoyo), factores de estrés primarios (síntomas cognitivos de la persona
con EM y alto nivel de discapacidad) y secundarios (falta de información, absentismo
laboral, disminución de ese apoyo social, conflicto de roles y de relación, etc.). Los
primarios son lo que primero se relacionan con la sobrecarga y depresión; los
secundarios se refieren a las necesidades insatisfechas de las que hablan los autores, que
también derivan en ese aumento de la carga. Por tanto todo esto afectará de manera
directa a la salud mental de los CI.
La manera de interpretar los resultados de este estudio podría ser que estos dominios
pueden ir variando a medida que avanza la enfermedad y surgen nuevas necesidades
que antes no existían, por lo que es necesario satisfacerlas para evitar problemas de
angustia y tensión. Para cubrir esas necesidades sería beneficioso que los CI tuvieran
una educación adecuada en términos generales sobre la enfermedad cómo va a
evolucionar, cómo hay que tratar los síntomas, y otro tipo de información como
conocimiento de los recursos (comunitarios, sociosanitarios), atención psicológica,
estrategias adaptativas para los cambios y búsqueda de apoyo extrafamiliar como por
ejemplo, el cuidado de relevo. Si bien es cierto que las personas cuidadoras hablan de
los aspectos negativos de brindar su atención, también reportan aspectos positivos como
la adaptación de nuevos roles, sentimientos positivos, la satisfacción que ofrece cuidar,
así como la autorrealización.
Bambara JK et al24 evalúan como los familiares de personas con un diagnóstico de
EM se implican de lleno en el cuidado de estas, desatendiendo sus propias necesidades
o sus relaciones y hasta qué punto el apoyo social y la depresión de los CI pueden estar
relacionados. En este estudio se observó una clara diferencia entre aquellos cuidadores
que sí refirieron haber recibido ese apoyo presentaban un menor nivel de síntomas
depresivos. También encontraron la asociación de un mayor estado depresivo en
función de una forma más grave de la enfermedad o de las complicaciones de salud de
los propios CI. Esto se refiere por ejemplo al apoyo en el trabajo debido al absentismo
que se puede producir por los imprevistos como observaron Mickens MN et al23 y las
necesidades de cuidado que surjan, así como apoyo familiar y reparto de las tareas, por
lo que para evitar estas consecuencias lo que debemos hacer como profesionales
sanitarios es evaluar y realizar un seguimiento sobre las necesidades en cada momento




               
               
              
                  
             
               
             
           
            
              
              
     
            
               
               
              
                
     
              
              
              
            
           
                 
                
              
            
            
              
               
                
              
     
Davies F et al25 llevaron a cabo este estudio para identificar las nuevas necesidades que
se producirían en la transición de una forma a otra de la enfermedad. Existían algunas
personas que referían tener poco contacto con los profesionales de la salud en relación
al gran impacto que la EM tenía en sus vidas. Uno de los puntos que mencionaban era la
necesidad de tener en algún momento alguien con quien hablar, información completa
sobre la progresión de la enfermedad, o una atención de manera continuada, lo que les
proporcionaba una mayor confianza. En muchas ocasiones, y como ocurre con otro tipo
de enfermedades crónicas, las personas comentaban esa sensación de “no querer
molestar” al equipo de salud y procurar ser autosuficientes, aunque en muchas
ocasiones necesitaban acudir a las citas planificadas en busca de respuestas a todas sus
dudas, y los CI mostraban una mayor satisfacción cuando las personas a las que
cuidaban recibían un apoyo adecuado.
También destacan varias etapas que atraviesan los CI, como son rechazo, resistencia,
búsqueda y aceptación del apoyo. La gran parte de ellos se encontraban en las dos
primeras y muchos de ellos dejaban de lado su propio bienestar con el fin de
proporcionar ese cuidado a las personas con EM. Los profesionales de la salud tendrían
que ser los encargados de formar parte de la red de apoyo de estas personas, fomentando
el empoderamiento y la autonomía.
Strickland K et al26 hablan acerca de los síntomas y las consecuencias de la
enfermedad no solo a nivel físico sino también a nivel psicosocial. Como en otros
artículos, mencionan que el seguimiento y el tratamiento de las personas con EM deben
realizarlo una persona especializada en la enfermedad, como una enfermera de Atención
Primaria. Anteriormente se encargaba del seguimiento la Atención Especializada, pero a
día de hoy es la enfermera comunitaria la responsable de apoyar a estas personas y a sus
CI y coordinar a todo el equipo de salud. El trabajo de estas enfermeras consiste en
atender con un cuidado centrado en el paciente, anticipándose a las necesidades de estos
y sus CI de manera constante ofreciendo recursos disponibles, estrategias adaptativas de
afrontamiento, y fomentando la colaboración con el equipo multidisciplinar. Todo esto
con el fin de hacer a estas personas responsables de su propio cuidado, empoderándoles
y asegurando su autonomía en la toma de decisiones. Uno de los puntos que destacan
los autores es que el curso de esta enfermedad es totalmente variable y diferente en cada
persona y por eso es necesario hacer un estudio en profundidad de las necesidades




                
              
                
             
              
           
               
   
              
           
               
                
             
               
              
             
             
              
              
               
            
             
                
          
            
                
                 
             
            
              
             
               
El cuidado por parte de la enfermera debe estar coordinado con ese CI que es el
principal apoyo de estas personas y también hay que cubrir y atender sus necesidades,
para evitar la sobrecarga y sin olvidar todo los factores que puedan influir en el proceso.
Otra de las competencias de las enfermeras comunitarias como se ha mencionado antes,
es la coordinación adecuada con un equipo multidisciplinar, lo que consiste en saber qué
puede ofrecer cada disciplina como psicólogos, fisioterapeutas, médicos, etc., y saber
identificar en qué momento se necesita a cada uno, atendiendo al paciente de la forma
más integral posible.
Lorefice L et al27 llevaron a cabo un estudio sobre la percepción de necesidades
insatisfechas en función de aspectos relacionados con la rehabilitación, la relación
médico-paciente y el ámbito psicosocial. Esto se hizo con el fin de saber qué necesitan
estas personas para mejorar su CV. Tanto las personas con EM y sus CI refieren que
una mejor comunicación y un mayor aporte de información de calidad serían suficiente
para poder adaptarse de manera adecuada y anticipada a los cambios de la enfermedad.
Varios pacientes reflejaron que durante el proceso de su enfermedad no se les había
hecho completamente participes de la toma de decisiones en ámbitos importantes de su
vida y eso tenía una repercusión emocional. En relación a la información recibida,
algunos referían que era suficiente pero otros comentaron que a pesar de la que
disponían, tuvieron la necesidad de buscar en otros sitios como páginas de Internet. La
EM tiene un curso muy variable en cada persona, y muchos de los síntomas varían
desde síntomas imperceptibles como el dolor o la fatiga, hasta síntomas neurológicos
por lo que es esencial una adecuada valoración. El apoyo psicológico tuvo diferencias
en cuanto a pacientes y CI; los primeros referían la necesidad de esta atención en la
primera etapa y los segundos normalmente la demandaban en posteriores.
Fernandes C et al28 llevaron a cabo un estudio descriptivo correlacional transversal
para evaluar cómo percibían la calidad de vida las personas con EM y sus CI. Esta
enfermedad no solo afecta a la persona que la padece sino al conjunto de su familia. Los
CI adoptan un rol que en muchas ocasiones resulta satisfactorio debido a la
consolidación de las relaciones y una mayor unión, aunque también puede provocar
estrés, aislamiento social y dificultad en la adaptación a este nuevo rol como podemos
observar en otros artículos. Esta adaptación se puede conseguir con una mayor calidad




          
         
                
                
              
               
               
     
            
            
           
           
              
            
              
             
             
               
                
            
              
               
          
         
           
          
             
             
              
             
              
               
síntomas, promoción de conductas saludables y de estrategias de adaptación,
principalmente a través de la consulta de enfermería.
Estos autores encuentran que a pesar de que los hombres ocupan lugar en el cuidado de
estas personas, son las mujeres las que predominan, por lo que la percepción de la CV
es diferente dependiendo del género como observaron Hyarat SY et al21 , siendo en la
gran mayoría peor en mujeres debido a que presentan una mayor angustia y estrés. Sin
embargo en este estudio se observó que en las personas enfermas ocurre lo contrario, las
mujeres presentan una mayor resiliencia.
Sánchez-Grovas R et al29 llevaron a cabo una revisión bibliográfica sobre las
intervenciones enfocadas al cuidado de personas con EM. Dentro de las intervenciones
enfermeras destacaron aquellas destinadas a la promoción de la salud, educación
sanitaria, tratamiento del dolor, coordinación con la atención en cuidados paliativos.
Otro de los puntos a destacar fue la continuidad asistencial, promoviendo estilos de vida
y orientando y sensibilizando sobre las posibles complicaciones de salud. Esto favorece
un menor número de ingresos en los hospitales al prevenir esas complicaciones a tiempo
y también las enfermeras son las responsables en muchas ocasiones de coordinar al
equipo multidisciplinar para de algún modo frenar el progreso de la enfermedad.
Calero N et al30 realizaron una revisión narrativa acerca del papel de las enfermeras en
la EM. Este consiste en la aplicación de diversas intervenciones con el fin de mejorar la
CV de pacientes y familiares. Estas consisten, como podemos observar en otros
artículos, en evaluar de manera continuada las necesidades que van surgiendo a lo largo
de todo el proceso de la enfermedad y se pueden dividir en: buscar aquellas estrategias
de afrontamiento adaptativas manteniendo una buena salud mental; asegurar la
adecuada adherencia al tratamiento farmacológico y promover el autocuidado;
proporcionar información adecuada de manera clara y adaptada principalmente para el
cuidador sobre recursos disponibles (ayudas estatales, seguros, adaptación de la
vivienda para hacerla segura, ayudas para los problemas físicos como silla de ruedas,
etc.); la rehabilitación para la mejora de la movilidad física, fomentar la independencia
en las actividades básicas de la vida diaria, ejercicios de control de esfínteres, favorecer
la comunicación con personas con dificultades de habla, etc.; atención a la nutrición,
evitando el consumo excesivo de grasas y alcohol o cualquier bebida que aumente la




              
            
             
               
             
      
                
               
             
             
            
              
               
            
                
         
               
       
                
             
              
                
             
    
                
                  
             
             
           
             
              
             
cuando los pacientes se encuentran en cama sin movilidad es importante educar frente a
la prevención de heridas por presión o administración de recursos como colchones
antiescaras. Además el personal de enfermería es responsable de que se respeten todos
los deseos de estos pacientes y se cubran sus necesidades. Como último punto es la
investigación, a través de la cual las enfermeras se mantienen actualizadas y eso
permitirá ofrecer un cuidado de calidad.
Andrade I31 realizó una revisión de la literatura con el fin de identificar el papel que
juegan las enfermeras en la vida de las personas con EM. Estas deben ofrecer una
atención integral teniendo en cuenta todas las esferas del paciente. Es necesario que
tengan una correcta formación en cuanto a las necesidades que pueden presentar estos
pacientes, y realizar una atención de manera individualizada teniendo en cuenta cada
forma distinta de la enfermedad y el impacto en cada persona. Además es importante
que la enfermera maneje y conozca la red más próxima de la persona e incluso
diferentes asociaciones para fomentar ese apoyo y promover su bienestar. Es esencial
que se promuevan las actitudes y los estilo de vida saludables así como educar en salud,
coordinando un equipo de distintas disciplinas (psicólogos, médicos, fisioterapeutas…)
que permitan cubrir las demandas de estas personas y de su entorno más cercano, como
describen también Strickland K et al26 .
Bowen C et al32 llevaron a cabo un estudio cualitativo para conocer la percepción de las
familias después del diagnóstico de EM de una de ellas. Pueden existir conflictos,
principalmente en el caso de que los CI infravaloren las necesidades de las personas
enfermas. Muchas personas, sobre todo en el caso de las mujeres, al adoptar el rol de
persona cuidadora una de sus necesidades es sentirse necesitada de manera amorosa y
no como cuidadora.
Además, no a todas las familias les provoca el mismo impacto ya que depende en gran
medida de la forma en la que se desarrolle la enfermedad, la manera en la que inicio, el
pronóstico y la adaptación de cada una de las personas involucradas. En muchas
ocasiones se puede observar como existe un déficit de información proporcionada a las
familias o una mala compresión, teniendo esto como consecuencia que muchos
familiares no estén preparados para proporcionar ese cuidado y finalmente todo el peso
de este recaiga sobre una sola persona sin posibilidad de relevo y provoque una




            
                 
               
              
          
  
            
       
            
            
        
             
            
 
           
            
          
      
              
          
         
           
                
       
               
                
             
         
             
              
             
             
la familia sienten son ira, culpabilidad, preocupación, y en muchas ocasiones frustración
o pena debido a la reducción de su círculo social, u ocultar la gravedad de la situación
con el fin de no parecer una carga. Además, muchas de estas personas cuidadores se
olvidaban por completo de sus propias necesidades, por lo que los equipos de salud
tienen la obligación de anticiparse a estas situaciones de crisis.
4. CONCLUSIÓN
Una vez analizados los resultados obtenidos tras la lectura de los artículos
seleccionados, podemos establecer las siguientes conclusiones:
 La EM es una enfermedad neurodegenerativa que va generando una dependencia
progresiva y que presenta múltiples síntomas cognitivos y físicos que varían en
función de la gravedad y de la persona.
 Debido a esta dependencia muchas personas acaban requiriendo el apoyo y el
cuidado de sus familiares más cercanos, adoptando estos el rol de cuidador
informal.
 Los cuidadores informales generalmente tienden a descuidar su propia salud
debido a la elevada carga y discapacidad que genera esta enfermedad. Además
también pueden verse afectadas sus relaciones sociales, familiares, económicas y
sus actividades de ocio y respiro.
 Es esencial la labor de los profesionales de enfermería, ya que son los
responsables en numerosas ocasiones de la coordinación de un equipo
multidisciplinar en el que participan tanto médicos (neurólogos), psicólogos,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, etc., además de fomentar la autonomía y el
autocuidado de los pacientes y dar las pautas y la información a estos y sus
familiares para favorecer estrategias de afrontamiento adaptativas.
 Por último, este trabajo describe la importancia de la inclusión de las familias o
de la unidad familiar en el plan de cuidados de las personas con EM. Se ha
observado que cada uno de ellos influye directamente en los otros y sus
calidades de vida están estrechamente relacionadas, pudiendo los cuidadores
llegar a desarrollar depresión o ansiedad debido a la sobrecarga que provoca el
cuidado y sus necesidades no atendidas, lo que también afectaría a la calidad de
su atención. Además es importante tener en cuenta la existencia de grupos o




            
    
    
             
              
           
              
           
     
           
                   
        
             
              
              
           
                  
           
                
              
            
      
              
             
               
             
         
 
 
que hay que prestar una mayor atención (personas que vivan solas, familias
monoparentales, familias disfuncionales, etc.).
4.1. Limitaciones del trabajo
Una de las limitaciones encontradas es la escasez de estudios sobre los aspectos
psicosociales referentes a la familia, ya que en su gran mayoría los artículos encontrados
en un comienzo reflejaban únicamente aspectos relacionados con las propias personas
con EM o sobre el tratamiento con terapias farmacológicas. No se ha encontrado ningún
“plan de cuidados” ya establecido para el tratamiento con dichas familias.
4.2. Posibles líneas de investigación
Esta revisión abre una línea importante para la investigación mencionada anteriormente
como es la inclusión de las familias o de la unidad familiar en el plan de cuidados de las
personas con EM para garantizar una atención integral.
Debido a la impredecibilidad del curso de esta enfermedad, en muchas personas se
generan dudas e incertidumbre que deben ser resueltas por los profesionales de la salud,
en concreto las enfermeras. Al ser una enfermedad en la que el número de
diagnosticados está creciendo de manera considerable, es esencial que los profesionales
de la salud que atiendan a estas personas y a sus familias, y se especialicen en EM como
por ejemplo a través de cursos de formación para profesionales.
Por tanto la principal línea que se propone es la atención a los cuidadores informales por
parte de los profesionales de Atención Primaria en base a sus necesidades individuales y
a su salud, estableciendo así programas o planes de cuidados estandarizados para
personas con EM y sus familias.
Es importante también que se trabaje en una buena atención en cuidados paliativos, en
donde las enfermeras sean responsables de una adecuada gestión y coordinación de los
recursos. También se podrían llevar a cabo grupos de apoyo tanto para personas con la
enfermedad como para sus cuidadores, y fomentar los programas de “respiro” los cuales
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ANEXO 1: Criterios diagnósticos Mcdonald34
Criterios de Mcdonald
Presentación clínica Datos adicionales para el diagnóstico
1. Dos o más ataques (brotes) / Dos -------------
o más lesiones
2. Dos o más ataques (brotes) / Diseminación en el espacio demostrado por:
Evidencia clínica objetiva de una - Dos o más lesiones por RM consistentes
lesión con EM.
- LCR (+)*
- Esperar otro ataque en un sitio diferente
3. Un ataque (brote) con evidencia Diseminación en el tiempo demostrado por:
clínica objetiva de dos o más - RM
lesiones - Segundo ataque clínico
4. Un ataque (brote) / Evidencia
clínica objetiva de una lesión
(presencia monosintomática o
CIS**)
Diseminación en el espacio demostrado por:
- Dos o más lesiones por RM consistentes
con EM
- LCR (+)
Diseminación en el tiempo por:
- RM
- Segundo ataque clínico
37
 
   
    
    
     
    
 
   
 
*LCR (+): Presencia de –bandas Oligoclonales o elevación del índice de
inmunoglobulina. // **CIS: Síndrome Clínico Aislado.
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